Cancerologie 
Partie I - Module 6 - Q 69 


Soins palliatifs pluridisciplinaires 
chez un malade en fin de vie 

Accompagnement d'un mourant et de son entourage 


Dr Guillemette Laval, Dr Marie-LaureViLLARD 

Unite de recherche et de soutien en soins palliatifs 
CHU de Grenoble 
BP 2 1 7, 38043 Grenoble Cedex 09 
glaval@chu-grenoble.fr 

Points Forts a comprendre 


• Les soins palliatifs et l’accompagnement 
cherchent a eviter les investigations 

et les traitements deraisonnables et se refusent 
a provoquer la mort ; ils s’efforcent 
de preserver la meilleure qualite de vie possible 
jusqu’au deces... 

• Ils offrent une prise en charge globale 

et pluridisciplinaire des besoins physiques, 
psychologiques, sociaux et spirituels du malade, 
ainsi qu’un soutien de ses proches avant 
et apres le deces. 

• Ils concernent tous les patients atteints 
de maladie grave evolutive ou terminale, 
quels que soient la pathologie concernee 
et l’age du patient. 

• Leurs aspects legislates et organisationnels 
ont beaucoup evolue, reconnaissant ainsi 
«le droit a toute personne malade dont l’etat 
le requiert d’acceder a des soins palliatifs 

et a un accompagnement ». 

Les equipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) 
et les unites d’hospitalisation de soins palliatifs 
(USP) sont creees pour permettre la prise 
en charge des cas les plus difficiles, 
former les professionnels de sante et developper 
la recherche en soins palliatifs. 


L es soins palliatifs offrent une prise en charge 
globale et multidisciplinaire des situations de fin de 
vie par : 

- une evaluation et un traitement de la douleur et des 
autres symptomes presentes par le patient ; 


- une ecoute et un soutien psychologique, social et spi- 
rituel du patient et de son entourage ainsi qu’un 
soutien des soignants ; 

- un travail interdisciplinaire ; 

- une collaboration avec les benevoles d’ accompagne- 
ment ; 

- une connaissance des aspects reglementaires deonto- 
logiques et juridiques relatifs aux soins palliatifs en y 
integrant une reflexion ethique propre aux situations 
de fin de vie ; 

- des modalites organisationnelles originales (EMSP, 
USP, equipe de soins palliatifs a domicile, reseau de 
soins palliatifs). 

Concept et domaine d’application 

DES SOINS PALLIATIFS 

Les patients qui requierent des soins palliatifs (le plus sou- 
vent, mais non exclusivement, des patients cancereux) ne 
sont pas toujours faciles a identifier pour le clinicien car la 
frontiere n’est pas toujours nette entre phase curative et 
phase palliative de la maladie : des soins curatifs et pallia- 
tifs peuvent etre necessaires alternativement voire en 
meme temps chez un meme patient. Aujourd’hui, dans 
1’evolution actuelle du mouvement des soins palliatifs en 
France et dans le monde, on peut dire que : 

• la phase curative est une periode dans V evolution 
naturelle d’une maladie potentiellement mortelle pen- 
dant laquelle la guerison, ou du moins une remission 
complete et durable, est une attente realiste ; le 
pronostic vital n’est pas en jeu ; 

• la phase palliative est celle ou le pronostic vital est 
engage de fa£on irremediable et Fincurabilite certaine. 
La maladie est evolutive. Deux phases palliatives peuvent 
etre distinctes, Fune ou des soins specifiques ont une 
place pour obtenir un ralentissement de F evolution de 
la maladie, 1’ autre, la phase terminale proprement 
dite, ou plus aucun traitement specifique n’a d’interet. 
Longtemps, les soins palliatifs ont ete assimiles a 
cette phase terminale des maladies. 

La fig. 1 resume l’intrication des approches palliatives 
et curatives. Certaines equipes preferent parler de « soins 
continus ». En cancerologie, les soins palliatifs correspon- 
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Tableau I 

Principes de traitement de la douleur 
et des autres symptomes en soins palliatifs 


© Traiter la cause du symptome chaque fois que possible 

@ Prevenir le symptome de fajon continue (prise a heures 
regulieres des antalgiques, des anti-emetiques. . .) 

(3) Soulager le symptome completement et en eliminer 

le souvenir (evaluer Fintensite du symptome et realiser 
un suivi clinique avec reevaluation...) 

( 4 ) Garder le patient le plus valide possible (eviter chaque 
fois que possible des traitements assujettissants : 
sondes, perfusions...) 

(5) Preserver les facultes intellectuelles (eviter chaque fois 
que possible des traitements sedatifs...) 

(6) Privilegier la voie orale le plus longtemps possible 
© Soulager est toujours une urgence 

D'apres 8. Mount 


dent en partie aux « soins supportifs » (ou soins de sup- 
port) destines au maintien de la qualite de vie des patients 
depuis l’annonce du cancer jusqu’ a leur guerison ou leur 
deces. 

L’approche globale : une necessite 

EN SOINS PALLIATIFS 

Le patient, par la maladie et les experiences de separation 
auxquelles elle le confronte, peut vivre une souffrance 
physique, psychique, sociale et spirituelle. C’est la douleur, 
les differents symptomes presentes, les craintes, les 
incomprehensions, les pertes diverses (role familial, role 
professionnel, perte de Fautonomie, de l’image de soi. . .), 
voire la souffrance de F entourage qui peuvent generer une 
souffrance globale. Saunders nomme cette souffrance, 
chez le patient cancereux en phase terminale, la « douleur 
totale ». De ce fait, une equipe pluridisciplinaire associant 
professionnels, benevoles, et representant du culte est 
indispensable permettant soins et therapeutiques adaptes 
ainsi qu’une aide materielle, psychologique et spirituelle. 

Evaluation et traitement de la douleur 

ET DES AUTRES SYMPTOMES 

En phase terminale, le malade presente en moyenne 3 a 4 
symptomes, qui doivent faire l’objet d’une evaluation 
quantitative initiale et repetee au cours du suivi a l’aide 
d’echelles appropriees [echelle visuelle analogique 
(EVA), echelle verbale simple (EVS)...]. II faut traiter la 
cause du symptome chaque fois que possible (tableau I). 
L’ ensemble des recommandations et traitements proposes 
ci-dessous sont a adapter en fonction de l’age, de la fonc- 
tion renale et de la fonction hepatique. 

■ Douleur 


La douleur est frequente en soins palliatifs (tableau II). 
Son evaluation et son traitement sont decrits dans les 
articles n os Q65 (a paraitre), Q66 (a paraitre), Q68 (a 
paraitre). 

On rappelle que la morphine n’a aucune contre- 
indication chez un patient en phase terminale avec des 
douleurs nociceptives intenses. La posologie de depart est 
de 1 mg/kg/j, sauf chez Finsuffisant renal et la 
personne agee (0,25 a 0,5 mg/kg/j). L’ augmentation pro- 
gressive des doses se fait en moyenne par palier de 30 a 
50%/j. La diversite des morphiniques forts, maintenant 
disponibles en France pour la douleur (morphine, hydro- 
morphone, oxycodone, fentanyl) et la multiplicite des 
formes galeniques disponibles (comprime, gelule, solu- 
tion buvable, solution injectable, patch 
transdermique,batonnet transmuqueux) offrent des possi- 
bility therapeutiques importantes. 

Autres symptomes rencontres 

Leur frequence varie selon les etudes (tableau II). 
L’asthenie, Fanorexie, la constipation et les troubles neu- 
ropsychiques sont les plus frequents. 

1. Constipation 

Elle est tres frequente et genante. En medecine palliative, 
elle est souvent multifactorielle, organique (cancer) et 
(ou) surtout fonctionnelle (tableau III), en grande partie 
expliquee par la grabatisation et par les medicaments. 
Quand la constipation s’installe malgre de bonnes 
mesures hygieno-dietetiques (hydratation, fibres, activite 
physique) un traitement laxatif devient necessaire. II est 
systematiquement prescrit chez un patient qui re£oit de la 
morphine. 

Une association classique est le lactulose (Duphalac, 
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Tableau II 


Prevalence de quelques symptomes 
rencontres chez les patients 
en soins palliatifs (%) 



Revue 

EMSP 


de la litterature 

CHU de Grenoble 


2000 

2001, n = 185 

Douleur physique, 
tous mecanismes 

11 a88 

70 

confondus 



Asthenie 

12 a 81 

98 

Anorexie 

6 a 87 

81 

Constipation 

6 a 46 

61 

Nausees seules 

13 a 44 

32 

Vomissements seuls 

10 a 27 

26 

Occlusion intestinale 

/ 

12 

Dyspnee 

21 a 64 

30 

Toux 

/ 

26 

Encombrement 



larynge, bronchique 
ou rales agoniques 

/ 

35 

Troubles 

confusionnels avec 
ou sans agitation 

3 a 47 

27 

Anxiete ou angoisse 

14 a 69 

45 

Depression nerveuse 

18 a 39 

28 


1 a 2 sachets x 3/j) ou le macrogol (Forlax, 1 a 2 sachets, 

1 a 2 fois/j) avec le docusate sodique (Jamylene 1 a 

2 comprimes, 3 fois/j). Les laxatifs irritants a base de sene 
sont parfois necessaires. 

2. Nausees et vomissements 

Ils sont souvent multifactoriels. L’ analyse des causes et 
des mecanismes mis en jeu permet de guider le choix des 
therapeutiques. Par exemple, les vomissements par hyper- 
calcemie ou par hypertension intracranienne sont particu- 
lierement rebelles aux antiemetiques, de meme que ceux 
par occlusion intestinale haute, rappelant combien la 
demarche etiologique est primordiale. Souvent, plusieurs 
antiemetiques associes sont necessaires, les plus utilises 
etant le metoclopramide (Primperan, 30 a 90 mg/24 h en 3 
prises per os ou par voie sous-cutanee en discontinu ou 
continu) et l’haloperidol (Haldol, 3 a 15 mg en 1 a 3 prises 
per os, SC ou IV, demi-dose/voie orale en discontinu ou 


Tableau III 

Principales causes 
de la constipation chez les patients 
en soins palliatifs 


Causes organiques : obstruction colique 


Tumeur, stenose 

intrinseque ou extrinseque avec ou sans carcinose 
peritoneale 

Adherence 

par brides post-chirurgicales, ou par fibrose 
post-radiotherapie 

Affection proctologique 
Fissure, fistule, abces, prolapsus 


Causes fonctionnelles : par troubles 
de la progression colique ou par dyschesie 
(absence de sensation de besoin) 


Medicaments 
□ opiaces 

□ anticholinergiques dont la scopolamine 

□ antidepresseurs tricycliques 

□ phenothiazines/antihistaminiques 

Perturbations metaboliques 

hyperkaliemie, hypercalcemie, deshydratation... 

Perturbations neuro-vegetatives 

tumeur cerebrale, diabete, Parkinson, paraplegie. . . 

Causes liees a l'etat general 

age avance, alitement, regime pauvre en residu, 

insuffisance d’apport hydrique. . . 


continu). Les setrons (Zophren, Kytril, Navoban, 
Anzemet...), indiques dans les vomissements radio- ou 
chimio-induits, peuvent etre essayes dans les vomisse- 
ments rebelles par syndrome occlusif. 

3. Occlusion intestinale 

L’ occlusion intestinale maligne chez les patients en phase 
terminale est rarement resecable (cachexie, stenose eta- 
gee, adherences). La mise en place d’une endoprothese 
digestive reste rare mais possible dans F occlusion a steno- 
se unique, en particular haute, pyloro-duodenale. La pose 
d’une sonde nasogastrique, presque toujours necessaire a 
la mise en place du traitement medical, doit rester une 
mesure temporaire, car elle est intrusive. En cas d’echec 
des traitements medicaux bien conduits, elle doit etre rem- 
placee, sauf impossibility, par une gastrostomie de dechar- 
ge (fig. 2). 

Le traitement medical associe un corticoide (reduction de 
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> Sonde naso-gastrique* 

> Rehydratation parenterale 

> Antiemetiq ue * ; 

Haldol (haloperidol) 
ou Largactll (chlorpromazine) 
ou equivalent 

> Antisecretoire antispasmodique : 

Scopolamine (hyosdne hyobromide) 
ou Scoburen ou Buscopan (Butylbromure de Scopolamine) 

moins d’effets indesirables centraux que la Scopolamine 

> Cortico'ides : 

Solumedrol (methylprednisolone) 
ou equivalent 

> Antalgiques* : 

l er , 2 e ou 3 e palier de I'OMS 

* : introduits et (ou) maintenus selon les symptomes. 


r Apres 5 jours de traitement 



Levee de I’occlusion 


Non levee de I’occlusion 

* 

♦ 

Diminution, 


Arret corticoides 

puis arret 


et antisecretoires 

des cortico'ides 


Introduction Sandostatine 

et des antisecretoires 


(Octreotide) 


Apres 3 jours de traitement 

1 

♦ 

Arret des vomissements 


Poursuite des vomissements 

1 

1 

Recherche 


Indication 

de la posologie 


de gastrostomie 

minimale 


chirurgicale 

efficace 


ou endoscopique 


Traitement symptomatique de Vocclusion intestinale 
maligne non resecable. 


l’cedeme peritumoral et possible levee d’obstacle), un 
anticholinergique (antispasmodique et antisecretoire) ou, 
si besoin, un analogue de la somatostatine, un antieme- 
tique, et un antalgique. Les soins de bouche sont impor- 
tants et repetes. L’hydratation parenterale est mise en 
place, sauf chez certains patients qui parfois peuvent 
continuer de boire ou meme de s’alimenter a minima 
(occlusion basse). 

4. Dyspnee 


C’est une sensation subjective d’inconfort respiratoire 
avec une impression de « soif d’air». Comme pour la dou- 
leur, le patient peut en evaluer l’intensite. 

Les causes de la dyspnee sont essentiellement tumorales, 
cardiaques, infectieuses, ou metaboliques. Lorsque le trai- 
tement specifique de la pathologie en cause n’est plus pos- 
sible, des traitements etiologiques (diuretiques, antibio- 
tiques, anticoagulants, corticoides, bronchodilatateurs 
autres, oxygenotherapie, physiotherapie) ou symptoma- 
tiques peuvent etre proposes. 

Les 2 traitements symptomatiques essentiels sont la mor- 
phine et les benzodiazepines. 

La morphine ameliore la dyspnee par diminution de la 
sensibilite des recepteurs aux variations de PaC0 2 et de la 
Pa0 2 ce qui ralentit le rythme respiratoire avec diminution 
de Fespace mort. Les doses sont progressives avec, au 
depart, 0,5 mg/kg soit environ 2,5 mg toutes les 4 h par 
voie orale (demie-dose en SC ou 1/3 dose en IV). Chez un 
patient deja sous morphine, on peut augmenter de 30 % la 
posologie regue par 24 h. En pratique, comme pour la dou- 
leur, il est preferable de donner des supplements a la 
demande et de readapter en consequence la dose de fond. 
Les benzodiazepines ameliorent la dyspnee par leur effet 
anxiolytique et, plus accessoirement, myorelaxant. Les 
plus utilises sont le diazepam (Valium), 2 a 5 mg 1 a 2 
fois/j per os si possible (3 gouttes a 1 % = 1 mg) ou par 
voie rectale. Lorsque la voie orale n’est pas possible, le 
midazolam (Hypnovel) par voie SC ou IV, est utilise a 
dose progressive a partir de 0,5 a 1 mg/h en continu en res- 
pectant les recommandations abordees plus loin dans les 
situations d’urgence (non disponible en ville). 

Dans tous les cas, des moyens simples de confort sont a 
mettre en place (presence rassurante, paroles d’ explication, 
courant d’air frais, position semi-assise...). L’oxygene 
n’est a maintenir que s’il ameliore la dyspnee. 

5. Toux, encombrement et rales de l’agonie 

En F absence de traitement etiologique de la toux et de 
F encombrement, on utilise des fluidifiants, l’humidifica- 
tion et la kinesitherapie respiratoire associee a une even- 
tuelle aspiration. Chez le patient en mauvais etat general 
ou en phase terminale, n’ ay ant plus la force d’expectorer, 
les mesures precitees sont abandonnees au profit d’un 
assechant des secretions, la scopolamine injectable (0,25 a 
0,5 mg en SC ou IV toutes les 4 ou 8 h ou en continu) ou 
en patch (Scopoderm, 1 a 4 patchs toutes les 72 h). C’est le 
traitement de reference des rales de l’agonie. En cas de 
toux non productive, les antitussifs sont necessaires. La 
codeine et, si besoin, la morphine peuvent etre efficaces. 

6. Nutrition, hydratation 

II s’agit la d’une question tres importante en soins 
palliatifs. II est important de comprendre que, selon l’etat 
du patient, le stade evolutif de la maladie et le bilan nutri- 
tionnel, la strategie est differente, allant des simples 
conseils dietetiques a une nutrition enterale ou parenterale. 
Dans tous les cas, F alimentation orale est privilegiee. Sauf 
contre-indication, l’appetit peut etre stimule par une corti- 
cotherapie en cure courte de 10 jours de 0,25 a 0,5 


2282 


LA REVUE DU PR ATI Cl EN 2002, 52 


Cancerologie 


mg/kg/j. II est important de toujours verifier l’etat buccal 
et traiter, si besoin, une lesion a ce niveau. 

L’hydratation des patients en phase terminale a fait l’objet 
de nombreuses discussions. Le consensus actuel est d’hy- 
drater pour prevenir confusion et agitation. Dans tous les 
cas, les soins de bouche sont importants et contribuent a 
1’ absence de sensation de soif. En cas de fausse route, 
l’eau gelifiee est utile. Lorsque la voie orale n’est plus 
possible et la voie intraveineuse difficile, la voie sous- 
cutanee peut etre utilisee pour une hydratation de 500 mL 
a 1 L/24 h de solution salee isotonique, sans addition 
d’electrolytes, ou de glucose a 2,5 % additionne de 4 g 
NaCl (un apport trop important peut aggraver l’encombre- 
ment bronchique terminal). Les principaux medicaments 
utilisables par voie sous-cutanee sont resumes dans le 
tableau IV. 

7. Troubles neuropsychiques 

L’anxiete, la tristesse, la depression font appel, plus 
qu’aux medicaments, a faccompagnement ou au soutien 

Tableau IV 


Principales therapeutiques 
utilisables par voie sous-cutanee 


Type 

de traitement 

Continu 

possible 

Discontinu 

uniquement 

Anti- 

inflammatoires 
non steroidiens 


Profenid 

Diphosphonates 


Clastoban 

Antiemetiques 

Primperan 

Haldol 

Largactil 

Zophren 


Antisecretoires 

(digestif, 

respiratoire) 

Scopolamine 

Buscopan 

(Scoburen) 

Atropine 

Antibiotiques 


Penicilline 

Rocephine* 

Amiklin 

Antiulcereux 

Raniplex 

Azantac 


Constipation 


Prostigmine 

Diuretiques 

Lasilix 


Corticoides 


Solumedrol 

Soludecadron 

Sedation 

Hypnovel 

Nozinan 



* ; 2 g dans 5 mL de Xylocaine a I % en SC directe. 


Dilution des produits : 

avec un solute isotonique NaCl 9 %o ou du glucose 5 %. Sauf Primperan, 
uniquement avec NaCl 9 %o. 

Certains produits peuvent etre administres dans la meme seringue : 
•morphine avec tout autre produit (sauf cortico'ides) ; 

•morphine + Haldol + Scopolamine (ou Buscopan ou Scoburen ou atropine). 


psychologique. 

Les etats confusionnels doivent toujours faire rechercher 
une cause somatique (lesions cerebrales), metabolique 
(hypercalcemie), iatrogenique (opiaces forts). En f absence 
de traitement etiologique possible, seule f agitation psycho- 
motrice fait prescrire un neuroleptique plus ou moins 
sedatif (Haldol, Largactil ou Nozinan). 

8. Autres symptomes 

L’asthenie (ou l’impression generate de fatigue), en l’ab- 
sence de traitement etiologique (douleur, psychasthenie, 
denutrition, anemie. . .), peut etre amelioree par une corti- 
cotherapie en cure courte. 

Les troubles trophiques sont domines par les escarres dont 
la prevention est primordiale (positionnement, effleurage 
des zones d’appui, matelas anti-escarres. . .). Selon le stade 
evolutif du patient, les soins sont curatifs ou palliatifs. On 
veillera a f adaptation du traitement de la douleur. A tous 
les stades, les hydrocolloides (Duoderm, Comfeel) peu- 
vent etre utilises. Dans le cas des mauvaises odeurs, un 
anti-anaerobie peut etre associe par voie locale (Flagyl). 
En cas de situations d’urgence (agitation terminale, 
hemorragie massive, acces de dyspnee aigue, souffrance 
existentielle majeure), une sedation peut etre proposee. 
Elle fait aujourd’hui l’objet de recommandations. Le 
medicament de choix est le midazolam (Hypnovel) du fait 
de sa demi-vie courte et de son effet sedatif dependant de 
la dose. Chez fadulte, il est utilise en IV a raison de 0,5 
mg/2 a 3 min jusqu’a l’obtention de la sedation complete. 
Pour entretenir la sedation jusqu’au moment prevu du 
reveil, il faut prescrire une dose horaire egale a 50 % de la 
dose utile a f induction, en perfusion intraveineuse conti- 
nue. Par voie sous-cutanee, P injection de depart est de 
0,05 a 0,1 mg/kg. 

Ecoute et soutien psychologique, 

SOCIAL ET SPIRITUEL DU PATIENT 

ET DE SON ENTOURAGE - SOUTIEN DES SOIGNANTS 

Le malade 

Le malade en soins palliatifs vit une crise existentielle dif- 
ficile, avec des deuils a faire pour acceder a une perspecti- 
ve differente de ce qu’il imaginait et attendait de la vie. 
L’espoirreste toujours present, mais les ambitions peuvent 
diminuer jusqu’a parvenir parfois a l’acceptation d’une fin 
ineluctable. On s’accorde pour dire qu’il faut maintenir 
l’espoir dans les limites du raisonnable, c’est-a-dire de ne 
pas entretenir de faux espoirs ni decourager le malade. Le 
code de deontologie medicale, article 35, stipule que « le 
medecin doit a la personne qu’il examine, qu’il soigne ou 
qu’il conseille, une information legale, claire et appropriee 
sur son etat... un pronostic fatal ne doit etre revele 
qu’avec circonspection. . . ». 

Les « sentiments et attitudes »vecus par les patients peu- 
vent fluctuer selon les moments. Le patient va vivre: 
refus, denegation, deni, revoke, colere, agressivite, maitri- 
se (rationalisation), repli sur soi, tristesse, regression... 
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mais aussi combativite et acceptation ou sublimation. 

Le climat de confiance etabli par le medecin, les soi- 
gnants et les autres partenaires de la sante permet ecoute 
et soutien. Le psychologue aide le patient a exprimer 
son vecu et a elaborer autour de ses difficultes, a reperer 
ses mouvements defensifs, a reamenager ses liens rela- 
tionnels... 

La souffrance sociale correspond a « la peine » eprouvee 
par le malade vis-a-vis de ses proches, et de ceux-ci vis- 
a-vis de lui. Elle correspond aussi aux difficultes 
sociales qu’il va vivre (activite professionnelle, ques- 
tions financieres, maintien au domicile). Les soignants, 
psychologue, assistante sociale, benevoles vont interve- 
nir selon les besoins. 

La souffrance spirituelle reside dans le questionnement 
douloureux que se pose le patient sur le sens de sa vie et 
de la vie, en general. 11 s’agit de l’ouverture de la per- 
sonne a un au-dela de lui-meme, a une realite qui depas- 
se l’individu. La religion, la philosophic et Fart sont des 
moyens de vivre cette dimension spirituelle de l'etre. 
L’originalite des soins palliatifs est de faire du soutien 
spirituel Fun des roles des soignants et des medecins. II 
est done important de savoir reperer cette souffrance, se 
situer en attitude d' ecoute et si le malade y consent, faire 
appel a la collaboration des benevoles ou d’un represen- 
tant du culte. 

Les families 

Elies sont eprouvees par la souffrance de leur proche, 
par les reamenagements necessaires aux changements 
imposes par la maladie et par la prise de conscience de 
la separation a venir. Elies sont, elles aussi, confrontees 
a la perte et a Fepuisement (aussi bien psychologique 
que physique), particulierement lorsque le patient reste 
au domicile. Les possibles decalages entre ce que sait le 
patient et ce que sait la famille, ce que vit le patient ou 
ce que vit la famille, creent autant de difficultes supple- 
mentaires. Le soutien des families, apporte par les 
equipes medicales et soignantes, F assistante sociale et 
le psychologue, trouve toute sa place. 11 s’agit d’amener 
aussi bien des solutions concretes, qu’un espace d’ecou- 
te. Cette ecoute peut etre poursuivie apres le deces du 
patient, accompagnant ainsi le necessaire travail de 
deuif 

Les soignants 

Tous les professionnels de la sante engages autour des 
patients et de leurs proches sont, eux aussi, confrontes a 
leurs propres questionnements et difficultes. La 
conscience de ne plus pouvoir guerir et de voir souffrir 
peut etre la source de desarroi, de culpabilite et 
d’angoisse. Pour cela, le soignant doit aussi pouvoir 
s’ exprimer et etre soutenu, d’ou F importance des 
reunions d’equipe au sein des services de soins ou entre 
professionnels liberaux. II est aussi possible de mettre 
en place des groupes de parole animes par un psycho- 
logue generalement exterieur au service et ouverts a 
tous les professionnels. 


Travail en equipe pluridisciplinaire 

ET PLACE DES BENEVOLES 

L’ equipe pluridisciplinaire associe differents professionnels 
(medecins, psychologue, infirmiere, aide-soignante, masseur- 
kinesitherapeute, assistante sociale, secretaire medicale). 
Leur partenariat depasse la simple juxtaposition de compe- 
tences complementaires. L’ interdisciplinarite qui resulte 
de ces interrelations necessite un investissement en reunions 
et temps de reflexion communs, indispensables a F elabora- 
tion des problemes rencontres. Chaque professionnel est 
responsable dans sa fonction specifique. La dimension 
hierarchique reste pour autant necessaire au fonctionnement 
de l’equipe et a sa representation intra- et extrahospitaliere. 
L’ interdisciplinarite peut cependant presenter des difficultes, 
voire des risques, dont celui du chevauchement des roles 
ou finalement on ne sait plus qui fait quoi. 11 s’agit done 
d’un processus qui n’est jamais acquis une fois pour toutes. 
II peut aussi devoiler des fragilites mises en exergue par 
l’angoisse de mort favorisee par les problematiques ren- 
contrees en soins palliatifs. Enfin, F interdisciplinarite 
represente aussi la possibilite d'apaiser le stress lie a la 
confrontation au processus du mourir. 

Les benevoles formes a F accompagnement de la fin de vie 
vont « apporter leur concours a F equipe de soins en parti- 
cipant a l’ultime accompagnement du malade et en 
confortant l’environnement psychologique et social du 
malade et de son entourage » (loi 99-477 du 9 juin 1999). 
Leur intervention, particulierement en institution, 
permet de moins medicaliser la mort. Ils represented la 
communaute sociale a l’hopital. La presence de benevoles 
et leur mode de collaboration avec les equipes restent 
inegaux d’un lieu a l’autre. Dans tous les cas, ils appar- 
tiennent a des associations qui se dotent d’une charte et qui 
organisent leur intervention dans des etablissements de 
sante (convention), ou a domicile. 

Aspects reglementaires, 

DEONTOLOGIQUES, JURIDIQUES ET ETHIQUES 
DES SOINS PALLIATIFS 

Lois et circulaires - Code de deontologie 

Depuis la loi du 3 juillet 1991, les soins palliatifs font par- 
tie des missions du service public hospitalier au meme 
titre que les soins preventifs et curatifs. La loi 
n° 99-477 du 9 juin 1999 (v. Pour approfondir) est venue 
garantir le droit du malade a Faeces aux soins palliatifs. 
Parmi les avancees considerables qu’elle amene, citons la 
reconnaissance du droit de la personne malade de s’oppo- 
ser a toute investigation ou therapeutique, droit precise de 
nouveau dans la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative 
aux droits des malades et a la qualite du systeme de sante. 
Lorsque le patient n’est plus en mesure de donner son 
consentement eclaire, la famille doit etre concertee (art. 
36, art. 42 du code de deontologie) « mais elle ne doit pas 
porter le poids de la decision qui reste une decision medi- 
cale ». Citons aussi le droit a un conge d’ accompagnement 
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(temps plein, temps partiel ou fractionne) d'une personne 
en fin de vie, d’une duree maximale de 3 mois, mais non 
remunere. 

Les professionnels de sante sont dans F obligation de se 
former en soins palliatifs. Pour la profession medicale, 
l’arrete du 4 mars 1997 rend obligatoire Fenseignement 
des soins palliatifs au cours du 2 e cycle. Le code de deon- 
tologie rappelle les devoirs des medecins en matiere d’ in- 
formation et d’ assistance au patient : selon F article 37, « en 
toute circonstance le medecin doit s’efforcer de soulager 
les souffrances de son malade, l’assister moralement et 
eviter toute obstination deraisonnable dans les investiga- 
tions ou les therapeutiques » et selon Farticle 38, «Le 
medecin doit accompagner le mourantjusqu’a ses derniers 
moments, assurer par des soins et des mesures appropriees 
la qualite d’une vie qui prend fin, sauvegarder la dignite 
du malade et reconforter son entourage. II 
n’a pas le droit de provoquer deliberement la mort. ». 
Ce dernier point est clairement precise dans les articles 295 
et suivants du Code penal. 

Ethique et fin de vie 

De nombreuses situations de fin de vie posent des 
questions ethiques, comme celle de l’obstination therapeu- 
tique deraisonnable (ou « achamement therapeutique »), de 
l’euthanasie, de l’information du patient et de son consen- 
tement aux soins. En pratique, il s’agit de tout faire pour 
soulager et soulager vite (principe de bienfaisance), et de 
savoir choisir entre « que faire » et « que ne pas faire » 
pour ne pas nuire (principe de non-nuisance). La reflexion 
et les decisions que de telles questions soulevent et qui 
engagent la responsabilite du medecin, devraient s’ap- 
puyer sur les principes ethiques suivants proposes par 
l’Organisation mondiale de la sante et l’Association euro- 
peenne pour les soins palliatifs. 


• Le principe d’autonomie : chaque personne a le droit 
de prendre les decisions qui la concement, et d’abord celle 
d’ accepter ou de refuser le traitement qui lui est propose. 
De ce principe decoule le devoir d’ informer le patient et 
de recueillir son consentement. 

• Le principe de proportion : une therapeutique n’est 
justifiee que si sa mise en route et ses effets sont 
« proportionnes » au bien qu’en tirera le patient. 

• Le principe de futilite : une therapeutique est sans 
objet quand elle n’apporte aucun benefice au patient ; il est 
alors justifie de l’arreter. 

L’euthanasie, en tant que mort deliberement provoquee 
dans le but de mettre un terme a la souffrance du malade, 
n’est pas un acte de soins. Les soins palliatifs, par le soula- 
gement et Faccompagnement qu’ils apportent tentent de 
reduire les situations de souffrance extreme ou peut surgir 
cette question. 

Modalites organisationnelles des soins 

PALLIATIFS EN FRANCE 

Les principes de l’organisation des soins palliatifs et Fac- 
compagnement en etablissement et a domicile sont claire- 
ment poses dans la circulaire 2002/98 permettant un deve- 
loppement des soins palliatifs avec l'aide des Agences 
regionales d’hospitalisation et des Unions regionales des 
Caisses d’assurance-maladie. 

Les differents types de structures existants, dont les 
2 principales sont les USP et EMSP, sont amenes a s’ins- 
crire progressivement dans un fonctionnement en reseau 
afin d’assurer l’indispensable continuite de la prise en 
charge du patient entre le domicile et les etablissements de 
sante (tableau V). 

Remerciements a Mme Francesca Comandini (psychologue de I equipe). 


Tableau V 

Modalites organisationnelles des soins palliatifs en France selon la circulaire 2002/98 


Structures 

Definition Etablissement 

Domicile 

Unite d’hospitalisation 
de soins palliatifs (USP) 

Unites dediees a la pratique des soins palliatifs et a Faccompagnement. 

Reservees aux situations les plus difficiles 

X 


Equipe mobile de soins 
palliatifs (EMSP) 

Equipe mobile pluridisciplinaire se deplaqant au lit du patient ou recevant 
en consultation. Role devaluation, de conseils et de soutien. 

X 

X 

Lits identifies 

Lits accueillant des patients en soins palliatifs en dehors d’une USP. 

Permettent la reconnaissance d’une activite de soins palliatifs pour un service, 
un etablissement, et pouvant donner lieu a une dotation de moyens adaptee 

X 


Reseau de soins 
palliatifs 

Le reseau a pour objectif de mobiliser et de mettre en lien des ressources sanitaires 
et sociales sur un territoire donne autours des besoins des personnes 

X 

X 

Soins a domicile 

Assures par un service d’hospitalisation a domicile, un centre de soins ou une equipe 
liberale. Peuvent beneficier du soutien d’un reseau et (ou) d’une EMSP. 


X 
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Pour en savoir plus — 

Manuel de soins palliatifs. Ouvrage coordonne par Dominique 
Jaquemin. Paris : Dunod, 200 1 : 776 p. 

Sang B, Laval G. Les principals therapeutiques medicamenteuses 
en soins palliatifs. Paris :Sauramp Medical, 2001 : 162 p. 

Groupe de travail « Sedation en fin de vie» coordonne par 
V. Blanchet : La sedation pour detresse respiratoire en phase 
terminale. Recommandations de la Societe frangaise d’accompa- 
gnement et de soins palliatifs. 8 e congres national de la SFAP, 
Lille, 27, 28, 29 juin 2002. 

Monographie. Fin de vie : Soins palliatifs et accompagnement. 
Rev Prat 1 999; 49: 1041-88. 

Saunders C, Baines M. La vie aidant la mort. Traduction Michele 
Salamagne. Niort : Medsi, 1 986 : 1 02 p. 

Programme national de developpement des soins palliatifs 2002- 
2005. Ministere de I’Emploi et de la solidarity, ministere delegue a 
la Sante, fevrier 2002 : 48 p. 

www.sante.gourv.fr 

Ruzniewski M. Face a la maladie grave, patients, families, soignants. 
Privat : Dunod, 1 995 ; 1 5-58 : 1 57-94. 


Points Forts a retenir 


• Toute personne malade dont l’etat le requiert, 
a Ie droit d’acceder a des soins palliatifs 

et d’accompagnement (loi du 9 juin 1999). 

• La transition progressive des soins curatifs 
vers les soins palliatifs est une demarche 
pluridisciplinaire qui demande une readaptation 
permanente du projet evitant toute rupture 

et tout sentiment d’abandon. 

• Les soins palliatifs s’efforcent de traiter 
la douleur et les symptomes penibles, 

par une demarche clinique et therapeutique 
rigoureuse. Ils offrent un soutien au patient 
et a son entourage. Ils reconnaissent 
aussi la souffrance des equipes soignantes 
et encouragent a l’interdisciplinarite 
et au soutien des professionnels . 

• Les nombreuses questions ethiques rencontrees 
en fin de vie imposent au clinicien reflexion 

et concertation, indispensables a une decision 
medicale respectueuse du patient, de l’ethique 
et de la deontologie. 


POURAPPROFONDIR 


Synthese de la loi du 9 juin 1 999 
(programme national de developpement 
des soins palliatifs 2002-2005) 


La loi du 9 juin 1999 assure aux soins palliatifs une assise legale et un 
developpement perenne. 

Elle comporte : 

I’etablissement du droit d’acceder aux soins palliatifs et a un accom- 
pagnement pour toute personne dont I’etat le requiert; 
la definition des soins palliatifs et de leurs lieux de pratique; 
la reconnaissance du droit de la personne malade de s’opposer a 
toute investigation ou therapeutique; 

la necessite de I’inscription des soins palliatifs dans les schemas 
regionaux d’organisation sanitaire ; 


I’obligation faite a tous les etablissements publics et prives de developper 
une reponse en matiere de soins palliatifs et de lutte contre la douleur ; 
les centres hospitalo-universitaires ont en outre a assurer une mission 
d’enseignement, en liaison avec les autres etablissements de sante, 
et une mission de recherche ; 

I’insertion de la thematique des soins palliatifs dans le programme 
de medicalisation du systeme d’information ; 

I’annonce de conditions particulieres de remuneration en faveur des 
professionnels liberaux ou salaries des centres de sante pratiquant 
des soins palliatifs a domicile; 

la reconnaissance du role des benevoles d’accompagnement, formes 
et appartenant a des associations invitees a signer une convention 
avec les etablissements de sante, publics ou prives, ou les etablissements 
sociaux et medico-sociaux ; 

le droit donne aux proches de beneficier d’un conge ou d’une reduction 
d’activite pour I’accompagnement d’une personne en fin de vie. 
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